Information, education therapeutique et observance 


L j information et I’education du 
patient, et de sa famille dans 
, les formes pediatriques, sont 
souvent negligees. Pour etre a meme 
d’assurer une partie de la prise en 
charge de sa maladie, le patient doit 
etre informe des differents signes 
d’alerte qui doivent I’amener a consul- 
ter. II doit etre informe sur le but et le 
maniement des medicaments qu’il 
prend ainsi que sur les regies hygieno- 
dietetiques a suivre. II doit etre ras- 
sure vis-a-vis de ses craintes et doit 
done connaitre les modes evolutifs 
possibles de sa maladie. 

Le danger d’un arret brutal des trai- 
tements et la necessite d’un traite- 
ment et d’une surveillance au long 
cours doivent lui etre expliques. La 
presentation eclairee et objective des 
donnees medicates recentes et la 
transmission des connaissances de 
I’equipe de soins permettent souvent 
d’attenuer la connotation pejorative 
qui reste attachee au lupus dans la 
population generate, souvent acces- 
sible « sans filtre » sur Internet. A 
I’instar de ce qui est fait dans d’autres 
maladies chroniques, de plus en plus 
de centres hospitaliers developpent 
des programmes d’education thera- 
peutique centres sur les maladies 
auto-immunes. L’objectif est de trans- 
mettre aux patients des informations 
complementaires sur leur maladie et 


de leur apprendre a mieux anticiper 
les problemes medicaux eventuels et 
a mieux gerer le quotidien avec la 
maladie. Le programme se deroule 
sous la forme de seances en groupe 
de 4 a 8 patients lors desquelles dif- 
ferents themes sont abordes : 
« Qu’est-ce que le lupus? », « Preve- 
nir les poussees », « Vivre avec le 
lupus », « Grossesse et lupus », « Les 
traitements du lupus », « Dietetique et 
lupus ». Ces seances, d’une duree 
d’une heure environ, sont animees 
par differents membres de I’equipe 
soignante (infirmiere, psychologue, 
medecin, dieteticienne, etc.). Avant 
d’assister aux seances, le patient 
desireux d’integrer le programme a 
un entretien avec un des membres 
de I’equipe pourfaire un « diagnostic 
educatif » : il s’agit de savoir com- 
ment il apprehende sa maladie et 
quelles sont les seances qui lui sont 
adaptees. Des informations sur ce 
programme sont disponibles online 
(http://www.lupus-reference.info/). 
Un cadre associatif dedie est aussi 
parfois tres utile pour sortir certains 
patients de leur isolement. Des bro- 
chures informatives sont disponibles, 
et des reunions d’information sont 
organisees en collaboration avec ces 
associations. 

Comme pour toutes les maladies 
chroniques, I'adhesion au traitement 


sur le long terme doit etre un objec- 
ts therapeutique essentiel, un medi- 
cament ne pouvant etre efficace que 
s’il est effectivement pris. Elle est 
d’autant plus difficile a obtenir que 
I’atteinte est diniquement asympto- 
matique, comme e’est souvent le cas 
pour le rein. La mauvaise observance 
des traitements est frequente au 
cours du lupus, retrouvee par exem- 
ple chez 39 % des patients pour la 
prednisone et chez 51 % pour I’hy- 
droxychloroquine. 1 Elle est associee 
a I’augmentation de la morbidite glo- 
bale. 2 La premiere question que le 
medecin doit se poser en cas de 
mauvais controle de la maladie est 
la suivante: « Est-ce que le patient 
prend bien les traitements pres- 
ents? » Si ce n’est pas le cas : « Pour 
quelles raisons? ». 

La reponse a la premiere question se 
heurte au fait que, en dehors des 
patients qui reconnaissent aisement 
ne pas suivre les prescriptions, il n’y 
a actuellement aucun moyen fiable, 
par I’interrogatoire, de connaitre ou 
simplement d’evaluer la realite de la 
prise medicamenteuse. Un moyen 
simple d’aborder le probleme est de 
doser le medicament dans le sang 
en sachant que seuls les medica- 
ments a demi-vie longue sont infor- 
matifs. A cet egard, le dosage de 
I’hydroxychloroquinemie permet 


d’aborder objectivement I’observance 
et d’eviter ainsi une surenchere the- 
rapeutique inutile et deletere devant 
une maladie lupique presumee 
refractaire. 3 Le probleme doit etre 
aborde directement avec le patient, 
et differents moyens doivent etre mis 
en place pour ameliorer I’observance: 
prolongation et multiplication des 
consultations, simplification de I'or- 
donnance, recherche et prise en 
charge des facteurs psychologiques 
en cause et, si possible, inscription a 
un programme d’education thera- 
peutique. • 
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agents de reference de la phase de main- 
tien de la remission. 

Prise en charge au titre 
des affections de longue duree 

Le lupus systemique beneficie d’une 
prise en charge a 100 % par la Securite 
sociale au titre d’affection de longue 
duree (ALD 21). 


Traitements selon la gravite 
de la maladie 

Formes cutanees 

Le traitement repose principalement sur 
les antipaludeens de synthese. En cas de 
resistance, les traitements suivants peu- 
vent etre proposes : tacrolimus en pom- 
made (Protopic), thalidomide, voire qui- 


nacrine ou dapsone. La corticotherapie et 
les immunosuppresseurs systemiques ont 
un mauvais rapport efficacite-risque. La 
corticotherapie locale est a limiter forte- 
ment : elle ne constitue qu’une solution 
d’attente de l’efficacite des traitements de 
fond, car elle peut induire a moyen ou long 
terme une atrophie cutanee irreversible. 
On observe souvent un effet rebond ►► 
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